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Señores 

ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA  

Asociación de lucha contra la Esclerosis Múltiple 

ALEM 

 

Dando cumplimiento a los estatutos de la Asociación, presentamos a ustedes el informe de 

Gestión en donde se describen las actividades más relevantes ejecutadas en el año 2019. 

INTRODUCCION  

ALEM durante el 2018 continuo su crecimiento al estar acompañada de nuevas entidades en su 

quehacer que proporcionaron no solo recursos sino experiencia y conocimiento  

Acompañamiento, educación y representatividad como líneas de acción de Alem tuvieron toda 

su expresión en los tres proyectos llevados a cabo 

1. Proyecto de Cuidando y Cuidándome 

2. Proyecto de Comunicaciones 

3. Proyecto de inclusión del sector salud a la problemática de las personas con esclerosis 

múltiple 

El primero continuó apoyando a las personas con esclerosis múltiple en la superación de su 

enfermedad y también recluto personas que voluntariamente ofrecieron su conocimiento y 

experticia en beneficio de estas personas como fisioterapeuta, neuropsicología y recibió lo 

mejor del equipo de trabajo que acompaña el proyecto en cohortes anteriores. 

El segundo es un proyecto desarrollado transversalmente por los requerimientos de los otros 

dos y apoyo nuestros eventos que para este año tuvimos un gran aporte en la realización del día 

Mundial de la Esclerosis Múltiple con la obra de teatro Emilia que representa la problemática de 

personas con EM y fue presentada por Laboratorios Novartis así mismo se desarrollaron 

actividades desde el área de comunicación free press y difusión de PRACTICA MEDICA SOLIDARIA 

CON LA ESCLEROSIS MULTIPLE y realización del ENCUENTRO ANUAL DE PACIENTES  

El tercer proyecto es la apuesta de ALEM por la convivencia y tolerancia entre personal de la 

salud y afectados por Esclerosis Múltiple donde tanto unos como otros se capaciten e informe 



de avances científicos y experiencias con un sistema de salud que ha impactado tanto 

positivamente por la inclusión de terapias y tecnologías en el plan de beneficios como 

negativamente por el sistema de atención y abordaje del diagnóstico que marca la situación 

emocional del afectado. Dos acciones muy importantes se llevaron a cabo el foro de salud 

PRACTICA MEDICA SOLIDARIA CON LA ESCLEROSIS MULTIPLE y la constitución de un 

Observatorio de esclerosis múltiple que reunió las cuatro fundaciones del país para trabajar los 

temas de Advocacy e incidencia en política publica 

Con todas las propuestas, pero particularmente con la última ALEM ha logrado visibilizar no solo 

la enfermedad sino también el trabajo realizado el cual le ha valido un gran posicionamiento y 

relaciones estrechas con sus pares latinoamericanos y con la federación Internacional de 

esclerosis múltiple, con los pares nacionales y con el sector académico representados por 

universidades, asociaciones de especialistas e instituciones clínicas especializadas en el tema. 

 

I. CUIDANDO Y CUIDANDOME 

Tuvo una duración de 8 meses y se inició en junio de 2018 con equipo compuesto por: 

2 fisioterapeutas  

2 psicólogas 

Trabajador social  

Medica residente en neurología  

Neuropsicologa 

Maestro de Reiki 

Acompañamiento de un abogado externo persona con esclerosis multiple para asesoría y 

tutelas ocasionalmente. 

 

 

RESULTADOS  

Población atendida a diciembre 31 de 2018  

Pacientes atendidos en acompañamiento domiciliario 30 personas con EM y su entorno que 

incluye cuidadores o familiares  

Talleres gestión del estrés de trabajo social y reiki, legislación, biodanza 250 personas 

Grupo apoyo cuidadores 20 personas  

Sesiones de reiki 199 

Visitas realizadas a la fecha por los profesionales. 894 

Taller de informática personas 8 personas  

Cierre fin de año actividad recreativa 60 personas  

 

Logros 

La vinculación de la médica residente en neurología definitivamente dio un impulso muy 
grande al proyecto dinamizo el trabajo del equipo, vinculo personal voluntario profesional y 
responsable que contribuyo a reforzar tareas del proyecto. Por primera vez se contó con 
profesional en neuropsicología que desarrollo su atención dirigida a las personas con 
trastornos cognitivos entregándoles herramientas para su manejo  

Para el seguimiento a los pacientes aplico un instrumento de medición de calidad de vida con 
el fin de direccionar mejor el trabajo con los pacientes. La SF36 es una escala de calidad de 
vida creada para los pacientes con esclerosis múltiple, la cual realiza 50 preguntas 



estandarizadas para conocer como percibe el paciente su calidad de vida en los diferentes 
aspectos. Evalúa dolor, actividad física, social, emocional, vitalidad y salud en general. 

En terapia física tener dos profesionales para la asesoría de las personas desde la fisioterapia 
ha proyectado un nuevo valor con diferentes propuestas que continúan reforzando la 
evidencia de que el trabajo desde la actividad física es un punto fundamental en la 
rehabilitación de las personas afectadas por esta patología 

Dificultades. 

Cumplimiento de citas  
Estado de salud (recaídas) 
Disponibilidad de espacios adecuados para la asesoría individual  

 

EJECUCION PRESUPUESTAL  

El proyecto conto con el apoyo de la Fundación Rodrigo Arroyave, Fundación Sofía Pérez de Soto, 

Productos TENA FAMILIA, Laboratorios Novartis, Fundación Amigos con Calor Humano. 

Fundación Vased 

 

 
 

 

 

II. PROYECTO DE INCLUSIÒN DEL SECTOR SALUD A LA PROBLEMÁTICA DE LOS PACIENTES 

CON ESCLEROSIS MULTIPLE 

Actividades 

- Foro de salud por una práctica médica solidaria con EM y encuentro anual de 

pacientes. 

- Caracterización de la población con EM 

- Participación en las instancias de toma de decisiones del sistema de salud. 
 
 

RESULTADOS  
 
 PRACTICA MÉDICA SOLIDARIA CON EM. 
Evento académico realizado por ALEM con el aval académico de la Universidad CES 
 Asistencia 187 personas entre profesionales de salud, personas con EM y cuidadores  

       FORO PRACTICA MÉDICA SOLIDARIA CON LA EM  

PLANEACION FORO  



  

Para este año se volvió a la modalidad de módulos diferentes para profesionales de salud y para 

pacientes dado el interés de ALEM  de capacitar en temas de política pública más que todo 

referente a las terapias y tecnologías de su enfermedad y el modulo de profesionales sobre 

Discapacidad Invisible.  

Igualmente que en versiones anteriores se realizó la planeación desde lo académico, lo logístico, 

difusión y mercadeo y free press   

  

Se contó con el apoyo de ALCEM Argentina que colaboro con ponencias de dos expositores y 

traslado y viáticos de uno de ellos, para el modulo pacientes se contrató un asesor de grupos de 

pacientes, experto en intervención ciudadana en la defensa de los derechos del paciente de la 

ciudad de Mexico . Además se consiguió que destacados neurólogos y profesionales nacionales 

participarán en esta propuesta.  

En el tema de Logística se contrató profesional de comunicación para este tema y el de 

mercadeo del foro. El evento se realizó en el hotel Four Point Sheraton seleccionado por las 

tarifas y por comodidad de realizar los dos eventos paralelos.  

Se contó con el apoyo económico y logístico de entidades como TENA  

FAMILIA, Laboratorios Roche, Universidad CES, Comedal, ALCEM Argentina      

  

CARACTERIZACIÓN DE LA POBLACIÓN CON ESCLEROSIS MÚLTIPLE  

  

Se contó con el interés además de la Universidad CES de parte de la Universidad Regminton con 

un grupo de investigadores que han avanzado en recolección de datos y se concertó reunión 

para propiciar la sinergia de ambas instituciones para realizar este proyecto.   

  

   

PARTICIPACION EN LAS INSTANCIAS DE TOMA DE DECISIONES DEL SISTEMA DE SALUD.  

  

 Afiliación a la Federación Colombiana de Enfermedades Raras para capacitación y 

participación en las decisiones de políticas públicas referentes a EM como enfermedad 

rara-  

  

 Participación en la Mesa de trabajo de enfermedades raras capitulo Antioquia. Se apoyó 

participando en la conmemoración del Día Internacional de Enfermedades Raras el 28 

de Febrero. se ha logrado mayor compromiso entre las asociaciones y acercamiento a 

los representantes municipales a fin de que se elaboren ordenanzas que incluyan a la 

población con enfermedades raras de manera que se escale a nivel local lo que establece 

la ley y reglamentos en torno a las enfermedades raras. Durante las reuniones de la 

mesa técnica se recibieron las siguientes capacitaciones a) cooperación internacional y 

ongs, b)marco legal para la reclamación de derechos en el sistema de salud ( la acción 

de tutela y como se interpone), c)la ley para el pago a cuidadores. Desde la secretaria 

de educación charla sobre la educación y adaptación para personas en condición de 

discapacidad. 

 



 Participación por medio de poder a nombre de representante de la fundación Fundem 

en la reunión anual de la BIORED COL. Sobre temas referentes a medicamentos 

biológicos y el acceso a estos  

  

 Constitución de la Corporación Observatorio Interinstitucional de Esclerosis Múltiple 

COIEM integrado por las siguientes entidades FUNDEM Bogotá, Fundación Psique 

Medellín, Alem Medellín como miembros activos y FUEMCA Cali como Miembro 

adherente. En dos reuniones la primera en Cali y la Segunda en Medellín donde se 

discutieron los términos de constitución como entidad se estudiaron los objetivos y 

estatutos para su creación y se realizaron nombramientos de gobernanza. A partir de la 

legalización se han realizado reuniones para el diseño de la estructura y plan de acción. 

Se acordó conseguir asesoría para tener bien estructurada la corporación y poder 

diseñar planes de acción de acuerdo a las dificultades de acceso que requieren apoyo. 

 

 Participación en la mesa de trabajo de la red Latinoamericana de Asociaciones de 

Esclerosis Múltiple a la cual pertenece ALEM desde su inicio la cual trabajo el tema 

“Dificultades de inserción en la sociedad de las personas con EM” con tres ejes 

principales.   

1 Creación de un diagnóstico situacional que nos permita conocer las limitantes 

estructurales (discriminación, inclusión laboral, legislativas) que impiden el acceso 

igualitario a las personas con EM a la salud. 

2 Conceptualización del estigma y discriminación asociado a la EM 

3 Visibilizar el estigma y discriminación que viven desde diferentes escenarios las 

personas con esclerosis múltiple, Io que impide el acceso a trabajo, salud, derechos 

laborales 

Se realizaron dos encuestas para documentar el primer y segundo punto una sobre 

acceso y otra sobre legislación antidiscriminación y poder realizar la tarea del tercer 

punto. 

 

 Participación como representante de la mesa A con este trabajo y por invitación del 

presidente del LACTRIMS 2018 Asunción Paraguay a compartirlo en este evento ALEM 

realizo la ponencia  

También fue encargada de presentarla en el 4to encuentro evento que se realizó a 

continuación del LACTRIMS donde fuimos participantes activos para la redacción de la 

Declaración de Asunción siendo ALEM nombrada en la mesa coordinadora de la Red 

junto a Brasil, Guatemala y Paraguay. Además, se analizó la situación de las personas 

con EM en Venezuela y se decidió escribir a la ONU solicitando todas las asociaciones 

asistentes al encuentro describiendo la situación que relató la directora de ACPEM de 

Venezuela la ayuda humanitaria de ese organismo internacional    

                                                EJECUCION PRESUPUESTAL 
FORO 2018 

 
 

    

ACTIVIDAD  GASTO  DONACION 

SPEAKERS NACIONAL E  
INTERNACIONAL (TRASLADO Y 
PONENCIAS) 

 

17380160 2143000 

MARKETING Y DIVULGACION   6350000  



AUDITORIO   3580000 3000000 

REFRIGERIOS X 150 P 

 

4523426 120000 

TRANSPORTE  1123500  

PUBLICACIONES  3049000  

SUBTOTAL FORO   36006086 5263000 

TOTAL (gasto+donacion)  41269086  

Constitución del observatorio COIEM      2400000  

Participación en eventos nacionales e 
internacionales para incidencia en 
política publica  

    3600000  3600000 

 

Se contó con presencia de stand de TENA FAMILIA Fimedical, Comedal Naturalls  

Presencia de marca en auditorio Universidad CES Red Latinoamericana de  

Asociaciones de Esclerosis Multiple  

Respaldo científico Universidad CES  

Por primera vez se contó con la presencia de dos Secretarías de la Alcaldía de Medellín 

Inclusión social con la Unidad de discapacidad del Municipio y representante de la secretaria 

de Salud   

INDICADORES Encuestas e Indicadores   
Indicadores de Impacto: No de médicos asistentes/ No de asistentes al foro  

        95/187 x100 = 50.8%  
Para No de asistentes al foro se toma el valor registrado en el evento aunque la inscripción 
registrada en página web fue de 207 personas   
Este indicador se efectuó con asistentes registrados como profesionales de salud dado que el 
cuestionario de la inscripción así lo registró.  
Indicadores de desempeño Eficacia: % de personas convocadas que           asisten al evento 
187/395 x 100 = 47.3%  
Indicadores de proceso Efectividad: Satisfacción del usuario con la capacitación  

1. Asistencia: 187   

2. Evaluación escrita encuestas entregadas 86 que equivale a un 46% de 
la asistencia   

De 688 respuestas dadas en esta muestra 596 fueron excelentes dando un 87% de calificación 
favorable en todos los aspectos evaluados.  
El puntaje más alto fue 81 personas conceptuaron que la Claridad y coherencia de cada una de 
las ponencias fue excelente dando un 94 % de los encuestados satisfechos con la programación.  
El puntaje menor fue para el manejo del tiempo con 67 personas de  las 81 para un porcentaje 
de 80% solo hubo una respuesta negativa para las expectativas que se tenían del evento que 
representa el 0.53% de insatisfacción   
 
 

 

 
III. PROYECTO COMUNICACIONES INTERACTIVAS  

El proyecto fue cumplido solo en las necesidades comunicacionales de los otros equipos  



  

Página web Su contenido fue actualizado, pero a partir del mes Octubre la página fue 

bloqueada por los administradores del dominio que nos informaron que presentaba riesgos 

de daño por virus y habían decidido bloquearla, pero al solicitar claves para recuperarla 

nadie tenía esas claves y ninguno se hizo responsable por tanto se hizo otra página más 

actualizada en diseño www.alem-colombia .org  

 

Redes Sociales facebook, Twiter Instagram continúan como redes activas   

 

Boletín ALEM Se realizó para el proyecto inclusión del sector salud un tiraje de 500 boletines 

 

Material Gráfico. Se diseñó material para difusión de actividades:  

Brochure e invitación al voluntariado en EXPOVOLUNTARIADO 

Programación PRACTICA MEDICA SOLIDARIA CON LA EM    

BOLETIN  

Invitación 5to encuentro Latinoamericano LATEM 2019 Medellín Colombia  

POSICIONAMIENTO DE ALEM. Representatividad 

Participación en eventos a nivel local, nacional e internacionales IV ENCUENTRO 

LATINOAMERICANO DE ASOCIACIONES DE PACIENTES En asunción Paraguay  donde se 

consolido la Red Latinoamericana de asociaciones de pacientes en la cual se nombró un 

comité de coordinación de 4 miembros Guatemala, Brasil, Paraguay y  Colombia y  que 

tienen el trabajo e complementar una declaración que fue firmada por todos los países 

asistentes al Encuentro  

Al constituirse el OBSERVATORIO D EESCLEROSI MULTIPLE COLOMBIA Alem fu elegida como 

presidente del organismo  

Fuimos aceptados como miembros federados de la Federación Colombiana de 

enfermedades Raras FECOER  

Continuamos fortaleciendo las relaciones con la Federación Internacional de la cual somos 

miembros correspondientes hace varios años  

ALEM también se integró como participante de la mesa de trabajo de Enfermedades Raras 

de Antioquia  

 

 

Eventos 

 

EVENTO ACTIVIDAD ASISTEN
TES 

FECHA 

MESA DE 
ENFERMEDADES 
RARAS DE 
ANTIOQUIA  

Reuniones mensuales  1 
represe
ntante  

12 meses  

DIA MUNDIAL DE 
ENFERMEDADES 
RARAS  

Presencia en actividad 
de sensibilización a la 
comunidad en Plazoleta 
EPM en parque de los 
deseos  

Comuni
dad del 
evento 
aprox 
220 

28 de 
Febrero 
2018 



EXPOVOLUNTARIAD
O  

1ª Feria del voluntariado 
Plaza mayor Pabellón 
Rojo  

 2 y 3 de 
Marzo de 
2018 

ASAMBLEA 
ORDINARIA  

Taller de Coaching  
Informe de gestión 2017 
Presentación ya 
probación estados 
financieros 
Elección de Junta 
Proyectos 2018 

45 17 de marzo 
de 2018 

ASAMBLEA FECOER Participación asamblea 
Federación Colombiana 
Enfermedades raras 

 10 de abril  

WEBINNAR MSIF Seminario en línea 
RECAUDACIÓN DE 
FONDOS Y BUENAS 
PRACTICAS  

 23 de abril  

DIA MUNDIAL DE LA 
ESCLEROSIS 
MULTIPLE 

Constitución 
OBSERVATORIO DE 
ESCLEROSI MULTIPLE 
COIEM  
  
Foro PRACTICA MEDICA 
SOLIDARIA CON LA 
ESCLEROSIS MULTIPLE  
 
CICLOPASEO  
 
OBRA DE TEATRO 
EMILIA 
 
 
Campaña discapacidad 
Invisible (Redes sociales) 

5 
FUNDAC
IONES  
 
 
 
 
187 
 
 
 
10 
 
200 
 
 
 
 
 
 

4 de Mayo 
 
 
 
 
5 de mayo 
 
 
 
20 de Mayo  
 
29 de mayo 
 
 
 
30 de mayo 

CONSEJO 
DIRECTIVO COIEM  

Reuniones  1 
represe
ntante  

Reuniones 
de 
constitución  

MESA DE TRABAJO 
A LATEM  

REUNIONES 
MENSUALES  

1 
represe
ntante  

(de enero a 
septiembre 
) 

COMITÉ LATEM  Reuniones periódicas  1 
represe
ntante  

10 
reuniones 

TedX UNIVERSIDAD 
EXTERNADO  

Participación con TED De 
profesional de la salud a 
paciente para evidenciar 
el evento PRACTICA 

Preside
nte  

27 Agosto 



MEDICA SOLIDARIA OCN 
LA EM  

CAMARA DE 
COMERCIO DE 
MEDELLIN  

CONFERENCIA Régimen 
tributario Especial de las 
entidades sin ánimo de 
lucro 

Asistenc
ia 1 
represe
ntante 
ALEM  

2 de 
Noviembre  

“TOMORROW IS 
TOO LATE” EVENTO 
LABORATORIOS 
ROCHE  

Congreso Esclerosis 
Múltiple  

1 
represe
ntante  

5 y 6 de 
noviembre  

MINISTERIO DE 
SALUD Y 
PROTECCION 
SOCIAL  

Procedimiento técnico-
científico y participativo 
de exclusiones -PTC 

1 
represe
ntante  

14 de 
Noviembre  

NOVARTIS EN LA 
ACADEMIA  

 1 
represe
ntante 

23 de 
Noviembre 

LACTRIMS 
ASUNCION  

REPRESENTACION DE LA 
MESA A LATEM  

1 
represe
ntante 
de 
Colombi
a  

24 de 
Noviembre  

IV ENCUENTRO 
LATINOAMERICANO 
ASUNCION 
PARAGUAY 
(Invitación) 

Invitación Red 
Latinoamericana de 
asociaciones de EM  

Presenci
a de 1 
represe
ntante 
de 
ALEM 

25y 26 de 
Noviembre 

1er Biosummit 
Colombia 
 
Consejo General de 
la Biored Colombia. 

Invitación BIORED COL  Presenci
a de 1 
represe
ntante 
de 
FUNDE
M con 
poder 
de 
ALEM  

3 Y 4 de 
Diciembre   

ENCUENTRO ANUAL 
DE PACIENTES 
MEDELLIN 
CLAUSURA FIN DE 
AÑO  

 Finca Pantanillo   80 
asistent
es 

1 de 
Diciembre  

WEBINARS UNITED 
PATIENTS  
 

Colaboraciones 
nacionales, regionales y 
globales de ONGs de 
pacientes  
 
 

2 
miembr
os de 
Junta 
Directiv
a 

17 de 
Diciembre 
 
 
 
 



Como contactar y 
comunicarse 
efectivamente con 
tomadores de 
decisiones  
 
Los datos como 
herramienta 
fundamental de 
Advocacy  
Planificacion estratégica 
para Advocacy de 
impacto  

26 de 
septiembre 
 
 
 
 
7 de junio  
 
 
 
21 de 
Febrero 

 

 

CONTACTO MEDIOS DE COMUNICACIÓN  

 

MEDIOS DE COMUNICACIÓN   PROGRAMAS  

Canal CNC TU PUNTO DE ENCUENTRO  

Canal COSMOVISION MUY FEMENINO  

Canal TELEANTIOQUIA  DULCE HOGAR  

Canal COSMOVISION   QUE + PUES  

Canal TELENVIGADO  TARDES CON ELLA  

Canal TELENVIGADO VIVO HOY  

 

 

IV. GESTION ADMINISTRATIVA 

 

La Junta Directiva asumió la gestión y operación de ALEM 

 

Sede: Se continuó con la misma sede en iguales condiciones con la ACCH 

Personal: Durante el 2018 se contó con la colaboración en modalidad de contrato de 

voluntariado del siguiente personal.  

Asistente administrativa (1) 

Contadora (1) 

Revisor fiscal (1) 

Psicóloga (1) 

Fisioterapeuta (1) 

Trabajador social (1) 

Medico auditor (1) 

Maestro de Reiki (1) 

Publicista por evento (1) 

 

Convenios 



Se continuo con CONVENIO MARCO DOCENCIA SERVICIO, INVESTIGACION Y EXTENSIÒN 

celebrado con la UNIVERSIDAD CES x 10 años 

Se realizó acuerdo con la Universidad de Manizales para investigación de Fisioterapia  

Se firmó convenio docencia servicio extensión con la Universidad Uniregmiton y se inició 

con una contraprestación de talleres por ciclos sobre información de la enfermedad y 

gestión emocional  

 

Sinergias 

AMIGOS CON CALOR HUMANO 

UNIVERSIDAD CES 

UNIREMIGTON 

FAMILIA TENA 

FUNDACION RODRIGO ARROYAVE 

FUNDACION SOFIA PEREZ DE SOTO 

FUNDACION CEMENTERIO DE SAN PEDRO 

FUNDACION VASED IBM   

CORPORACION TE LLEVAMOS 

LABORATORIOS 

MEDIOS DE COMUNICACIÓN LOCALES  

 

 

GESTION DE RECURSOS 

Por su carácter de entidad sin ánimo de lucro, para su funcionamiento ALEM necesitó realizar 

sinergias con otras entidades sociales, del sector público y privado para realizar sus proyectos  

A continuación, presentamos un listado de donantes en coherencia con la transparencia que 

profesamos como política la cual se encuentra manifiesta en nuestra declaración de 

transparencia que se lee en la página web www.alem-colombia.org 

ENTIDAD DONANTE  V/r DONACION  

Fundación Rodrigo Arroyave $24000000 

Fundación Sofía Pérez de Soto $17000000 

Fundación Cementerio de San Pedro  $10000000 

Fundación VASED IBM $  6349000 

Tena Familia  $25000000 

Laboratorios Novartis $17800000 

Laboratorios Roche $15000000 

 

Donantes menores  

Colaboradores que nos apoyan con servicios  

Fundación Amigos con Calor Humano   

Instituto Neurológico de Colombia  

Sapiencia  

Comedal  

http://www.alem-colombia.org/


  

RECURSOS PROPIOS 

Venta de productos propios y realizados por pacientes como forma de colaborar al 

emprendimiento de las personas con EM  

 

BALANCE E INFORME DE ESTADOS DE RESULTADOS  

Se anexan Balance y estado de resultados realizados por contador profesional  

 

 



 

                   

 



 

 

 

 

V. REGISTRO FOTOGRAFICO ACTIVIDADES 2018 

 

 



 

 

 



 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 


